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Introducao

Anemia e osteopénia da prematuridade
Sindrome da Morte Subita do Lactente
Reinternamentos (infe¢ao, malnutricao, cirurgia)
Sensoriais (visdao; audigcao)

Desenvolvimento (défice cognitivo, atraso da linguagem, perturbag¢oes do espectro
do autismo)

Crescimento (dificuldade alimentar, ma progressao ponderal, baixa estatura)
Neuroldgicos (epilepsia, hidrocefalia, microcefalia, paralisia cerebral)
Respiratorios (DBP, infecao (VSR), broncoespasmo)

Gastroenterologicos (RGE, intestino curto)

Cirargicos (hérnias, sequelas de NEC, gastrostomia, SDVP)

Maus tratos

Wang SJ, Pediatrics 2006; 117 (6): 2081
Hintz SR et al, Seminar perinatol 2016;40(6):398
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Registo Nacional do MBP BAIXO PESO

B Inclui RN com TG <32s e/ou PN <1500g

M |Iniciativa da Dire¢cao da SNN da SPP do triénio 1993-1995

B Inspirou-se no Vermont-Oxford Trials Network (VOT)

B Inicio em 1994 com a participac¢ao voluntaria das 13 UCINs (HAPD)
B Em 1996 foi alargado aos HAP (32 unidades/95% dos nascimentos)

B Prémio Bial de Medicina Clinica 2002, com a publicagao “Nascer prematuro em
Portugal — Estudo multicéntrico Nacional 1996-2000"

B Atualmente integra 50 unidades
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Registo Nacional RN MBP 2019

(Sociedade Portuguesa Neonatologia — SPP)
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Registo nacional do MBP

B Em 2008 foi implementado o registo do seguimento aos 2 anos de idade corrigida
por um grupo de neonatalogistas, pediatras do desenvolvimento, fisiatras

B Foialvo de uma revisao em 2010

B Em 2017, fez-se o balanc¢o de sete anos de funcionamento, com o objetivo da sua
adequacao a realidade atual, harmonizando a necessidade de simplificacao do
preenchimento com a participacao em coortes internacionais

B Objectivos do seguimento
B Conhecer o que acontece aos RNMBP apds a alta
Melhorar o desempenho individual e nacional
Identificagao de possiveis varidveis com influéncia no progndstico a longo prazo

Identificar sequelas possibilitando a definicao de estratégias de Prevencao e de
Intervengao Precoce

Dados do seguimento 2009 - 2016
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Resultados 2009 — 2016 BAxo PESO

8954 RNMBP

2009-2016

1050 Obitos
(12%)

7904
Sobreviventes

4522 (57%)
Sem
seguimento

3382 (43%)
Seguimento

485 330 2562 (32%)

5 Obitos Desconhecido Transferidos Avaliados
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Resultados 2009 — 2016 BAxo PESO

RNMBP - Peso a Nascenga Seguimento - Peso a Nascenga
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B Sobreviventes = Obitos
Total = 8954 Total = 2562 (32%)
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Resultados 2009 — 2016 BAxo PESO

RNMBP - Tempo de Gestagao Seguimento — Tempo de Gestacao
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o
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m Sobreviventes = Obitos Total = 8954 Total = 2562 (32%)
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Resultados 2009 — 2016 BAxo PESO

Comparagdo entre as criangas com e sem seguimento

Com seguimento Sem seguimento  valorp Teste
IG 211 213 <0.001 t
Peso 1250 1289 <0.01 t
Outborn 4,8% 7,0% <0.05 Chi
Sexo masculino 52,3% 47,2% <0.05 Chi
Gemelar 34,0% 32,7% NS Chi
Apgar 1 8 8 NS MW
Apgar 5 9 9 NS MW
Apgar 10 9 9 NS MW
CRIB 1,9 1,7 <0.01 MW
DPC 36S 15,9% 13,6% NS Chi
NEC 4,6% 5,3% NS Chi
NEC operado 1,2% 1,6% NS Chi
HPIV grave 17,6% 15,9% NS Chi
LPV grave (3+) 1,6% 1,0% NS Chi
ROP grave 5,3% 3,0% <0.05 Chi
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Resultados 2009 — 2016 BAXO PFSO

Sequelas

B Surdez
B Cegueira
B Paralisia Cerebral

B Teste de desenvolvimento anormal

M Teste diagnostico
B Escala de Bailey
B Escala Ruth Griffiths
B Escala de Inteligéncia Wechsler para a idade pré-escolar e primaria (WPPSSI)

B Testes de rastreio
B Schedulle of Growing Skills 1l
B Denver i
B Mary Sheridan
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Resultados 2009 — 2016 BAxo PESO

Avaliagao formal do desenvolvimento (efetuada 76%)
1000
900
800
700
600
500
400
300
200
100
B m = :
0 — P
Ruth S. Growing Mary Bayley Scale Denverll  WIPPSI-R Amiel Tison Outro Sem
Griffiths Skills Sheridan avaliagdo
Total = 2562 formal
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Resultados 2009 — 2016 BAixo PESO

Avaliacao formal do desenvolvimento (efetuada 76%)

604; 24%

926; 36%

B sem avaliacao

i Teste diagndstico
W Teste rastreio

1032; 40%
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Resultados 2009 — 2016 BAxo PESO
-

Surdez 2493
Sim 40 1,6
Protese Auditiva N3o 2477 97
Sim 58 2,3
Cegueira Nao 2511 98
Sim 27 1,0
Uso de Oculos N3o 2393 93
Sim 147 5,7
Problemas Neuroldgicos Nao 2433 95
Sim 116 4,5
Paralisia Cerebral Nao 2422 95
Sim 116 4,5
Atraso do Nao 1377 54
Desenvolvimento Sim 205 8
(62) (2,4)

(severo: QD <70 ou <2 DP)

Total = 2562
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Resultados 2009 — 2016 BAxo PESO

Funcao Neuromotora

Anda sem apoio? 2428 (95%) 124 (5%)

Senta-se sem apoio? 2476 (97%) 60 (2%)

Capaz de usar as maos para se alimentar? 2460 (96%) 88 (3%)

Controlo cefalico sem qualquer ajuda? 2494 (97%) 52 (2%)
Total = 2562
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Resultados 2009 — 2016 BAxo PESO

Comunicac¢ao e linguagem

Comunica com linguagem oral ou outro método 2381(93%) 81 (3%)

Capaz de produzir 5 ou mais palavras perceptiveis 2248 (88%) 211(8%)

Capaz de perceber palavras ou sinais 2203 (86%) 172 (7%)

Mostra interesse em pessoas conhecidas ou objetos 2210 (86%) 185 (7%)
Total = 2562
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Muito

Resultados 2009 — 2016 BAXO PESO

Paralisia Cerebral (presente 4,5%)

¢

Subtipos de Paralisia Cerebral

Classificagao Neuromotora

(Critérios Conselho Europeu Vigilancia (Gross Motor Function Classification

Paralisia Cerebral)

1

m Espastica Bilateral = Espastica Unilateral

Scale for Cerebral Palsy (GMFCS))

a> -

m Ataxica m Distdnica

=116 = Nivel | = Nivel Il = Nivel Ill

= N3ao classificavel Outro

m Nivel IV = Nivel V Desconhecido
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Resultados 2009 — 2016 BAxo PESO

Comparacgdo entre as criangas com e sem Paralisia Cerebral

Com PC Sem PC valor p
n 116 2422
IG (dias) 206 209 <0.05
Peso (g) 1173 1237 NS
DPC 36S 33,3% 14,9% <0.001
HPIV grave 32,8% 4,8% <0.001
LPV grave (3+) 25,0% 0,5% <0.001
ROP grave 15,0% 4,9% <0.001
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Resultados 2009 — 2016

Outras Sequelas

Gastrostomia 2517
Sim 20 0,8
Alimentagao Parentérica Nao 2512 98
Sim 8 0,3
Terapia com Oxigénio Nao 2530 99
Sim 17 0,7
Suporte Ventilatério Nao 2531 99
Sim 11 0,4
Requer Dialise Nao 2517 98
Sim 10 0,4

Total = 2562
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Resultados 2009 — 2016

Seguimento: Intervencao (37%)
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Resultados 2009 — 2016
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Resultados 2009 — 2016

Escolaridade da mae
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Total = 2562
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Resultados 2009 — 2016 BAxo PESO

Prevaléncia de Sequelas Seguimento Seguimento
(<1000g) 2005-2006 2009-2016
n=163 n =898

Surdez Nao 158 (97,5%) 873 (97%)
Sim 4 (2,5%) 12 (1,3%)
Prétese Auditiva Nao 159 (98,1%) 867 (97%)
Sim 3(1,9%) 15 (1,7%)
Cegueira Nao 147 (99,3%) 878 (98%)
Sim 1(0,7%) 8 (0,9%)
Uso de Oculos N3o 125 (83%) 823 (92%)
Sim 25 (17%) 64 (7%)
Problemas Neuroldgicos Nao 137 (91,3%) 851(95%)
Sim 13 (8,7% 39 (4,3%)
Paralisia Cerebral Nao 147 (90,3% 839 (93%)
Sim 15 (9,7%) 48 (5,3%)
Atraso do Desenvolvimento Nao 144 (89,4%) 498 (55%)
Sim 17 (10,6%) 63 (7%)

Manuel Cunha et al. Acta Pediatr Port 2013;44(1):1-8
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Resultados 2009 — 2016

Prevaléncia de Sequelas Seguimento < 27 semanas
n = 2562 n =442

Surdez 2493 (97%) 428 (97%)
Sim 40 (1,6%) 4 (0,9%)
Protese Auditiva Nao 2477 (97%) 426 (96%)
Sim 58 (2,3%) 5(1,1%)
Cegueira Nao 2511(98%) 434 (98%)
Sim 27 (1%) 2 (0,5%)
Uso de Oculos Nao 2393 (93%) 405 (92%)
Sim 147 (5,7%) 32 (7%)
Problemas Neuroldgicos Nao 2433 (95%) 419 (95%)
Sim 116 (4,5%) 18 (4%)
Paralisia Cerebral Nao 2422 (95%) 419 (95%)
Sim 116 (4,5%) 21 (4,8%)
Atraso do Desenvolvimento Nao 1377 (54%) 246 (56%)
Sim 205 (8%) 31 (7%)
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Resultados 2009 - 2016

TABLE 1

Early neurodevelopmental outcomes: Selected recent extremely preterm cohorts

¢
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BAixo PEsO

Seguimento RNMBP

Grupo <27 semanas

Anos 2009-2016

Idade 25-47 meses

N = 442 (60%)

Cegueira=0,5%

Surdez = 0,9%

ADPM = 7% (1,6%)

PC=4,8%

NICHD NRN3! NICHD NRN 3 VICS 2005'4 Japan NRN'47 EPICure 2 148 EXPRESS3
Study group <25 wk EGA 22-26 wk EGA 22-27+6/7 wk EGA | 22-25 wk EGA 22-26+6/7 wk EGA | <27 wk EGA
Birth years 2002-2004 2006-2011 2005 2003-2005 2006 2004-2007
Age corrected 18-22 months 18-22 months 2 years 36-42 months 3 years 2.5 years
for prematurity (chronological)
# (% follow-up of | 405 (93%) 2630 (92%) 163 (95%) 562 (72%) 576 (55%)7 415 (90%)
eligible survivors)
Blind 22% 0.4% 0 4.6%% 1% 09%
Deaf/require aids | 4.3% 1.4% 2.5% Requires aids: 1.7% J§ Aids Aids
improve 0.2% improve: 0.2%
do not Improve: 5% | do not Improve: 0.7%
Developmental BSID-II BSID-III Cognitive ‘KSPD DQ ‘Predicled MDI 'Cognilive/language
impairment MDI<70: 51% 70-84:16.5% None/1SD: 52% <70: 35% 70-84: 34% None: 55%
MDI<50: 19% <70:9.3% 1-25D: 32% <50: 11% <70: 30% Mild: 25%
2-3SD: 12% Moderate: 11%
>3SD: 4% Severe: 9%
CP or motor Moderate: 8.7% Moderate: 3.4% Any CP: 9.8% Any CP: 13.7% Any CP: 14% Mild: 2.9% Moderate:
delay Severe: 6.2% Severe: 2.5% Profound CP: 8.2% J| Moderate 2.9% Severe: 1.3%
motor:3%
Severe motor: 5%
Overall disability | Any NDI: 58.5% Moderate NDI: None: 51% §Any: 42.4% None/mild: 75% None: 42%
or impairment Profound NDI:17.5% § 23.5% Mild: 29% $pro . Moderate: 12% Mild: 31%
None/ minimal: Severe NDI: Moderate: 16% found: 22.6% Severe: 13% Moderate: 16%
21.9% 13.6% Severe: 4% Severe: 11%

*

For VICS: DQ = developmental quotient compared with a contemporaneous NBW control group; for EPICure 2: Predicted MDI (Mental Developmental Index) BSID 21d Edition from BSID-III; for
EXPRESS: aggregated BSID-III cognitive and language score information, with mean and SD relative to a contemporaneous 37-41 week GA control group; for Japan NRN: formal evaluation by the Kyoto
Scale of Psychological Development (KSPD) was available for only 318.

fFace to face study examiner evaluations occurred in 55.3%. Multiple imputation from complete perinatal, neonatal, and sociodemographic information estimated outcomes for the entire cohort.

t

Defined as no functional vision in one or both eyes

§lncludes 173 with informal

of develc

P 1 delay by pediatricians, without formal developmental testing

S Hintz et al in Semin Perinatol 2016 October; 40(6): 398-409
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Conclusoes

B Eimportante melhorar a adesido ao preenchimento das fichas de
seguimento, para saber a evolu¢ao dos RNMBP. A simplificacao da folha de
registo pode contribuir para esse objetivo

B A variedade de escalas de avaliagao do desenvolvimento dificulta a sua
interpretacao

B A prevenc¢ao da prematuridade poderia reduzir os gastos associados com os
cuidados prestados no periodo neonatal e ainda custos adicionais de saude e
educacao na infancia e na idade adulta.

B E importante lembrar que estes custos ndo sdo s6 econémicos, mas também para
as familias e para a sociedade em geral.

B Compete as equipas que tratam e seguem estas criangas, continuar a prestar os
melhores cuidados possiveis, para que estas no futuro tenham uma vida com
qualidade.

Reunido do Grupo do Registo do RNMBP
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Classification of CP Subtypes

SCPE Classification of CP Subtypes

based on the predominant neurological findings

All CP subtypes have in common
an abnormal pattern of movement and posture.

Additional features by subtype:

Increased tone
Pathological reflexes

- increased reflexes, e.g. hyperreflexia

- pyramidal signs, e.g. Babinski response

resulting in abnormal pattern of movement and posture

Involuntary, uncontrolled, recurring, occasionally
stereotyped movements, primitive reflexe patterns
predominate, muscle tone is varying

Bilateral Spastic (BS-CP)
SPASTIC CP
Unilateral Spastic (hemiplegia)
Dystonic
DYSKINETIC CP
Choreo-athetotic
ATAXIC CP

Loss of orderly muscular coordination, so that movements
are performed with abnormal force,
rhythm and accuracy

SCPE Collaborative Group. Surveillance of cerebral palsy in Europe: a collaboration of cerebral palsy surveys and registers.
Developmental Medicine and Child Neurology. 2000;42:816-24.




ANEXO Il

A Classificagdo Motora Funcional baseia-se na Gross Motor Function Classification Scale for Cerebral Palsy (GMFCS)°.
Esta classificagdo engloba vdrios aspectos, mas no registo serdo apenas assinalados os niveis da motricidade global

(idade 2 a 4 anos).

Nivel I. A crian¢a senta-se sem ajuda no chdo com as mdos livres para a manipulacdo de objectos. Consegue mover-se
do local onde estd sentada sem ajuda. A crian¢a utiliza a marcha como meio preferencial de locomog¢éo sem ajuda e
sem apoio.

Nivel Il. A crianga consegue sentar-se no chdo mas pode necessitar de usar as mdos para se suportar e balancear-se.
Consegue entrar e sair do local onde estd sentada sem ajuda do adulto. A crian¢a gatinha com apoio das mdos e
joelhos com alterndncia, desloca-se agarrado a mobilia e anda com ajuda como meio preferencial de locomogado.
Nivel lll. A crian¢a consegue manter-se sentada quando tem apoio das costas, pode necessitar do apoio do adulto
para se sentar. A criangca consegue rastejar com o abdémen apoiado no chdo ou gatinhar com apoio das mdos e
joelhos mas sem alterndncia. Pode pér-se de pé com apoio e dar passos apoiada.

Anda curtas disténcias com ajudas técnicas e do adulto para parar e virar-se.

Nivel IV. A crianga controla a cabega, mas é necessdrio o apoio do tronco para se manter sentada. A crianga pode
consegquir rolar para ventral ou para dorsal e deslocar-se rastejando.

Nivel V. As limitagdes fisicas impedem o controlo voluntdrio do movimento. Ndo tem suporte da cabega contra a

gravidade nem controlo do tronco em posicdo ventral ou posi¢cdo sentada. Necessita da ajuda do adulto para rolar.



